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Jaké je pozadi tohoto vyzkumu?
Ziskani pfistupu k péci a podpore maze byt pro lidi Zijici se vzacnymi onemocnénimi, jako je
vaskulitida, narocné.

Vaskulitida je skupina vzacnych autoimunitnich onemocnéni, kterd zpUsobuji zanét cév. Existuji
razné typy vaskulitidy a problémy, které z ni vyplyvaji, mohou byt od mirnych az po velmi
zavainé a zivot ohroZujici.

MizZe postihnout mnoho rliznych ¢asti téla a i lidé se stejnym typem vaskulitidy mohou byt
postizeni riznymi zpUsoby a potfebuji riznou péci nékolika rdznych specialista.
Vaskulitidu sice nelze vylécit, ale Ize ji zvlddnout pomoci Iékl na potladeni imunitniho systému.

Vcasna diagndza a véasna IéCba jsou dllezité, aby se zabranilo trvalému poskozeni organismu.

Co jsme chtéli zjistit?

Péce o osoby s vaskulitidou je ve Spojeném kralovstvi organizovdna rlznymi zplsoby a v soucasné
dobé neexistuji Zddné standardy, které by urcovaly, jaké sluzby by mély byt pro vzacna
autoimunitni onemocnéni zavedeny.

Studie VOICES si kladla za cil poskytnout dlikazy o tom, jak nejlépe poskytovat e<efektivni sluzby, které

zlepsi zdravotni vysledky a zkuSenosti s péci o osoby Zijici s vaskulitidou.

Chtéli jsme zejména zjistit:
o Jakje v soucasné dobé planovana, provadéna a udrZovana zdravotni péce o osoby
s vaskulitidou?
o Jak podle pacient( i zdravotnik( vypada dobra péce o lidi s vaskulitidou?
o Jaké jsou klicové ¢asti sluzeb, které umoZznuji dobrou péci, a zda a jak souviseji se
zlepsenim zdravotnich vysledkl (napf. méné zavaznych infekci, urgentnich prijeti do
nemocnic a umrti)?

Co jsme udélali?
V této studii jsme se zabyvali ¢iselnymi Udaji a neciselnymi udaji, naptiklad rozhovory. Tomuto postupu
se fika "studie smiSenych metod".

» Hovofili jsme s lidmi, ktefi Ziji s vaskulitidou, a se zdravotnickymi pracovniky o jejich
zkuSenostech se zdravotni péci.

« Zkoumali jsme, jak je péce o pacienty s vaskulitidou poskytovdna ve Velké Britanii a Irsku.

» Analyzovali jsme ndrodni zdravotni Udaje, které se ve Skotsku rutinné shromazd'uiji,
napftiklad pfi pobytu v nemocnici, abychom identifikovali osoby s vaskulitidou a jejich
zdravotni vysledky, napt. zdvazné infekce, urgentni pfijeti do nemocnice a umrti.
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Abychom ziskali informace pro nas vyzkum, provedli jsme Ctyfti klicové Cinnosti:

1. Provedli jsme fadu rozhovor(, véetné rozhovorl s lidmi Zijicimi s vaskulitidou a
zdravotnickymi pracovniky.

¢ > Patient experience of care
L\
32 inferviews with people
across the UK with systemic
vasculitis

Case studies

47 inferviews with range of
healthcare professionals looking
after people with vasculitis

2. Provedli jsme prizkum mezi poskytovateli sluzeb v oblasti vaskulitidy ve Spojeném kralovstvi a
Irsku.

Vasculitis provider survey

59 responses from 51 Trusts
and Health Boards across
UK and Ireland

3. Na zakladé rozhovor( a prazkumu jsme identifikovali klicové ¢asti (komponenty) sluzby,
které umoznuji dobrou péci.

4. Propojili jsme rutinné shromazdované uUdaje o zdravotni péci o pacienty s vaskulitidou ve
Skotsku s Udaji z prizkumu, abychom zjistili, zda lidé, o které bylo pec¢ovano v rdmci
sluzby, kterd méla tyto klicové soucasti sluzby, méli lepsi zdravotni vysledky.

Co jsme zjistili?

Jak vypada dobra péce o lidi s vaskulitidou?
Zjistili jsme, Ze dobrd péce o osoby s vaskulitidou je realizovdna, kdyz zdravotnické tymy:
* Rychle reagovat na onemocnéni (véetné stanoveni diagndzy, poskytnuti neodkladné
|éCby a zvladnuti ptipadnych vzplanuti onemocnéni).
o Zajisténi kontinuity péce (napriklad navstéva stejného Iékare nebo klinického tymu po
celou dobu cesty pacienta a efektivni sdileni informaci mezi rdznymi tymy).
* Podporovat lidi v rozhodovani o viastni péci (podpora spole¢ného rozhodovani).



Combining and Being in the
connecting care loop

Feeling safe

Jakeé jsou klicové slozky sluzeb, které usnadrnuji dobrou péci?

Na zakladé rozhovor(, pripadovych studii a prazkumu jsme identifikovali sloZky sluzeb, které jsou
klicové pro usnadnéni dobrych sluzeb.

péce:

Access to expertise
Vasculitis multidisciplinary

team meeting
Out-of-hours and
unscheduled care

Které z techto klicovych sloZek sluzeb jsou spojeny se zlepsenim zdravotnich vysledkd?
Analyzou narodnich udajl o hospitalizacich a Umrtich spolu s dostupnymi Udaji z prlzkumd jsme
mohli zjistit, zda nékteré z téchto klicovych sloZek sluzeb souviseji se zlepsenim vysledk:

« Vcasny pristup ke sluzbam: Pokud novy pacient s podezienim na vaskulitidu ¢ekal na
odbornika na vaskulitidu méné nez tyden a pokud byla pro pacienty k dispozici
poradenska linka vedend zdravotni sestrou (tj. vyhrazena telefonni linka pro pacienty, na
které se mohli poradit o svém stavu), bylo méné zavaznych infekci a urgentnich pfrijeti.
Poradenské linky byly pro pacienty neocenitelnym zdrojem rad, kdyz u nich doslo ke
vzplanuti onemocnéni, a znamenaly pro né rychly pfistup k pomoci.

+ Koordinovana zdravotni péce: Pokud byl pacient osetfovan spole¢né s lidmi s
podobnym onemocnénim nebo potfebami (v "koordinované klinice") a mél pfistup ke
klinikdm vedenym sestrami, dochazelo k mensimu poctu zdvaznych infekci a urgentnich
prijeti do nemocnice. Kliniky vedené sestrami poskytovaly pacientlim vice ¢asu na diskusi o
zalezitostech, které pro né byly ddlezité, a podporovaly komplexni péci.

o PFistup ke spravnym odbornym znalostem: Pokud zdravotni péce o pacienta zahrnovala
pravidelna setkani rGznych zdravotnickych pracovnikd podilejicich se na jeho pédi (setkani
multidisciplinarniho tymu), dochazelo k mensimu poctu zavaznych infekci a urgentnich
hospitalizaci v nemocnici. Setkani multidisciplindrnich tymd mohou zlepsit komunikaci a
spolupraci mezi riznymi zdravotnickymi tymy a dat pacientim mozZnost vice se zapojit do
péce o né.



Key service components (rapid access, cohorted clinics, nurse advice line and vasculitis
MDT meetings) were associated with fewer serious infections and hospital admissions*
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*Analysis of national linked administrative data for 1420 ANCA-vasculitis cases

S jakymi mozZnymi obtizemi se Ize pri poskytovanizdravotnipéce timto zpusobem setkat?
Poskytovani zdravotni péce timto zplisobem pomaha zdravotnickym tymUm lépe spolupracovat
a lidé Zijici s vaskulitidou se citi bezpeénéji. Pfistup k identifikovanym klicovym slozkdm sluzeb se
vSak ve Spojeném kralovstvi a Irsku lisil, zejména ptistup k péci vedené zdravotni sestrou a
zajisténi setkani multidisciplindrniho tymu pro l1é¢bu vaskulitidy.
V nasem prlzkumu napriklad:

o 52 % sluzeb uvedlo, Ze v jejich sluzbé pracuje specializovana sestra pro vaskulitidu;

* 48 % mélo poradenskou linku pro pacienty vedenou zdravotni sestrou;

o 36 % poradalo kliniky vedené sestrami;

o 62 % mélo pfistup k setkani multidisciplinarniho tymu pro vaskulitidu.
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Zjistili jsme také nékolik klicovych di<icultl, které se vyskytly pfi pokusech o zavedeni téchto navrhi
v oblasti zdravotni péce:
+ Rlzné specializace, které se podileji na péci o lidi s vaskulitidou, pracuji velmi odliSnym
zpUsobem a nékdy nebyly zvyklé spolupracovat.
o SluZby poskytujici péci osobam s vaskulitidou ¢asto nevédély o péci poskytované jinymi
odbornostmi. To ztéZovalo "propojeni" péce.
o Neexistuji Zadné standardy, které by urcovaly, jaké sluzby by mély byt poskytovany, ani
Zzadna opatreni (audity), ktera by zjistovala, jaké sluzby jsou dostupné v pfipadé vzacnych
onemocnéni, jako je tomu v pfipadé infarktu a mrtvice.

Barriers and facilitators to implementing key service components
INDIVIDUAL

Clinicians / department preference for general clinics

: Visible, accessible vasculitis lead
and own patients

PROFESSIONAL

Tensions between specialties Formalised links between specialties

ORGANISATIONAL

Lack of resources (staff and training) for nurse advice line
No dedicated time to manage extra work and MDT
meetings within job plans
No oversight of local / regional vasculitis service provision
Limited data and information sharing

Leverage additional funding to create vasculitis
specialist nurse (VSN) posts
Managers support service development
Financial and administrative support for MDT meetings

POLICY

No standard pathways or targets
Lack of VSN role specification and career structure Leverage incentives, e.g. o develop regional

Tensions between cenfralisation and care close to MDTs, VSNs, cohorted clinics
home

Barriers Facilitators

Proc je tento vyzkum dulezity?
Jedna se o prvni studii, kterd identifikuje klicové ¢asti zdravotnickych sluzeb, které mohou zlepsit

s v

zkusenosti s péci a zdravotni vysledky lidi Zijicich s vaskulitidou.

Zavéry studie se jiz vyuZivaji pfi zménach v organizaci sluZzeb pro osoby s vaskulitidou. Tato
doporuceni se napriklad vyuZzivaji pfi tvorbé standardl a pokyn( pro klinické sluzby a strategii k
prekondni di<icultl, které brani jejich realizaci v praxi. Zjisténi jsou pravdépodobné pouzitelnd i
pro mnoho tisic lidi Zijicich s jinymi vzacnymi autoimunitnimi onemocnénimi, ktefi maji podobné
problémy pfi pfistupu ke zdravotni péci.

Kdo se na této studii podilel?

Tuto praci proved| tym studie VOICES, ktery vede Dr. Rosemary Hollick ve spolupraci s profesorkou
Corri Black (Aberdeen Centre for Health Data Science), profesorkou Louise Locock (Health Services
Research Unit, University of Aberdeen), profesorem Neil




Basu (University of Glasgow), profesor Mark Little (Trinity College, Dublin), Dr. Warren
James a Dr. Avril Nicoll (University of Aberdeen), Lynn Laidlaw a Maureen McBain (pfispévatelé z
fad vefejnosti) a tym Healthtalk Oxfordské univerzity (www.healthtalk.org ).

Radi bychom podékovali viem pfrispévatellim z fad pacientl se zkuSenosti se systémovou
vaskulitidou, ktefi se podileli na této studii, a ¢lendm skupiny VOICES pro zapojeni pacientl a
verejnosti. Jedna se o skupiny pacientd, ktefi vystupuji spiSe jako "partnefi" nez jako ucastnici
vyzkumu. NaSi partnefi nam pomohli:

» navrhnout studii, analyzovat shromazdéné informace a zamyslet se nad zjisténimi.

» Vypracovat doporuceni pro zdravotnickou praxi.

» Vytvoreni online zdrojl pro lidi s vaskulitidou, véetné natocenych pribéh lidi Zijicich s
vaskulitidou .

Radi bychom také podékovali nasim spolupracovniklm, britské a irské spolec¢nosti pro
vaskulitidu, skotské siti pro systémovou vaskulitidu (Scottish Systemic Vasculitis Managed Clinical
Network), evropské referencni siti pro vzacné poruchy imunity a tymu NHS Scotland pro
elektronicky vyzkum dat a inovace (Public Health Scotland).

Kdo tuto praci financoval?
Tato studie byla financovana spolec¢nosti Versus Arthritis .

Kde se mohu dozvédét vice?

Cely védecky ¢lanek si mizete precist v asopise The Lancet Rheumatology zde . Doprovodnou
infografiku s podrobnymi informacemi o nékterych klicovych prvcich a zjisténich studie si mizZete
stahnout zde . K dispozici je také souvisejici podcast, ktery si mlzete poslechnout zde , kde Dr.
Rosemary Hollick diskutuje o studii a jejich vysledcich.

Tiskovou zpravu, ktera doprovazi publikaci védeckého ¢lanku, si mizete precist zde .


http://www.healthtalk.org/

